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L’EDITORIAL 


Le savoir des patients 


L es temoignages des patients sont 

nombreux. Toujours bouleversants, 
its peuvent etre aussi exceptionnels 
par leur acuite et leur qualite. C’est 
le cas de « Carnet de sante foireuse », une 
remarquable bande dessinee dans laquelle 
Polza, son auteur, raconte sa maladie de 
Crohn et sa vie totalement bouleversee par 
des besoins irrepressibles d’aller a la selle. 1 
Une menace permanente dont ses dessins 
racontent sans detours l’emprise sur sa vie 
quotidienne. Ce « stress des toilettes », cette 
necessity absolue de pouvoir y acceder de 
fagon urgente est egalement abordee dans 
ce numero avec le temoignage de Corinne 
(v.p. 11 73) et l’eclairage de 1’ Association 
Frangois Aupetit. Cette derniere se bat pour 
que les personnes atteintes d’une maladie 
inflammatoire chronique de l’intestin 
puissent avoir un acces prioritaire aux 
toilettes publiques ou privees, comme celles 
des magasins ou des restaurants. C’est loin 
d’etre une mince affaire comme le montre 
l’etat des toilettes publiques (si elles ne 
sont pas fermees. . .), la reticence generate 
a aborder cette question qui demeure tabou, 
et 1’ incomprehension des usagers habituels 
envers une personne qui sollicite, meme 
avec une carte, un acces prioritaire. . . 

Cette entree precipitee dans les bars et les 
cafes, sous l’ceil soupgonneux du personnel 
et des autres clients, Polza la connait bien. 
Son histoire est d’abord celle de 10 annees 
d’errance diagnostique (v. p. 1202), tant il fut 
etiquete, a tort, comme atteint d’une maladie 
psychosomatique, parce que les 
consequences de son affection (l’anxiete 
et la depression) en etaient prises pour 
les causes... Prise tardivement en charge, la 
maladie de Polza (aujourd’hui en remission) 
fut emaillee de graves complications qu’il 
raconte avec lucidite et humour, incorporant 
a son recit des dessins pris sur le vif dans ses 
pires moments ou d’autres plus tranquilles. 


Mais l’ouvrage, qui comporte aussi des 
dessins explicatifs, est egalement un 
document precieux tant il renseigne 
sur la maladie. Car Polza, devenu savant 
sur son affection, figure bien ce nouvel acteur 
qui a entrepris de desserrer l’exclusive 
relation entre le medecin et le malade. 

L’idee s’installe, en effet, que des patients 
volontaires peuvent se « professionnaliser », 
c’est-a-dire acquerir des competences 
supplementaires qui enrichissent le savoir 
issu de leur vecu et font d’eux des patients- 
experts au service des malades atteints de 
la meme maladie. La lutte contre 1’ infection 
par le VIH en a ete le modele, mais l’expertise 
des patients se deploie maintenant dans 
bien d’autres domaines. Notre dossier 
sur le patient-expert (v. p. 1209) en donne 
des exemples passionnants comme cette 
semiologie d’alerte sur les signes precoces 
d’hemorragie qu’elaborent des patients 
hemophiles sentinelles ou cette experience 

au Quebec ou 
d’anciens patients 
amputes, partie 
prenante de 
l’equipe medicale, 
vont apres une 
formation a la 
rencontre des 
nouveaux, ce qui 
a un impact positif 

aussi bien pour ces derniers que pour leurs 
soignants. Apres avoir perdu leur passivite, 
s’etre reapproprie leur maladie et avoir 
construit des associations qui comptent, 
une nouvelle etape s’offre aux patients 
avec la professionnalisation de certains 
d’entre eux. C’est une evolution majeure 
pour la medecine. Probablement, elle ne 
fait que s’amorcer. © 

1 Polza. Carnet de sante foireuse. Paris, 
Editions Delcourt, 368 pages, 34,95 €. 
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